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UzitoCné informacie pre rodiny s dietatom s SMA

Zaujimave linky zamerané na ochorenie SMA:
www.spinalka.cz
www.dumrodin.cz
- Stranka Ceskej organizacie Kolpingova rodina Smec¢no, ob¢ianske zdruZenie, vedie
projekt Podpory rodin SMA.
http://www.dumrodin.cz/ke-stazeni-.html
- Tu si mozete stiahnut’ viaceré brozurky o starostlivosti SMA (genetika, dychanie ..).
- Odpori¢ame vam stiahnut’ a preéitat’ Standardy starostlivosti SMA.
www.fsma.org
- Zahrani¢na stranka americkej organizacie ,,Family of SMA®.
www.nataliakollar.sk
- Sukromna internetova stranka, praktické informacie nielen 0 pomdckach
a z aktualneho vyskumu.

Zaujimavé linky zamerané na oblasti, kde treba poméoct’:
Www.petit-0s.cz
- Integrécia prostrednictvom Specialnych vychovne vzdelavacich a diagnostickych
pocitacovych programov, ponuka aj Specialne klavesnice na ul'ahéenie ovladania
pocitaca.
www.cadbt.cz
- Ceska asociacia detskych Bobath terapeutov (Bobathova rehabilitaéna metoda), ich
zoznam s certifikatmi.

Ktorého lekara kontaktovat’:

- Kazdé dieta s diagnostikovanou SMA by malo byt dispenzarizované u neurologa
v ramci jedenej detskej fakultnej nemocnice podl'a regionu v BA, BB alebo KE.

- Dalej pravidelne sledované u detského pneumoldga, pokial je mozné odporac¢ame
navstevovat’ Specializované ambulancie v Bratislave (primarka MUDr. Orosova) alebo
KoSiciach, kde maju najviac skusenosti s komplikovanymi pacientmi.

- Udietata, ktoré je napojené na umelt plicnu ventilaciu, V pripade problémov
kontaktujte prednostu doc. MUDr. Laha z DFNsP, Klinika intenzivnej mediciny
v Banskej Bystrice — ma viacro¢né skusenosti s podpornou ventilaciou u deti s NSO

Odkedy pouzivat’ voziky U dietat’a s SMA:

- Zahrani¢na prax — deti pouzivaju mechanické voziky od 2 rokov, elektrické od 3 az 5
rokov.

- Zdravé diet'a v predskolskom veku je neustéle v pohybe, co podmieiiuje jeho dusevny,
mentalny vyvin aj nadvidzovanie socidlnych kontaktov.

- Slobodny pohyb dietatu so SMA umoziiuje prave vozik, nie je odkdzané na to, ¢i ho
niekto potlaci.

- Viac v €lanku 0 pomockach, ktory vysiel v ¢asopise Socialni péce v r. 2009, a ktory
Sirime s laskavym suhlasom autorky.
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